”Organisering omkring patienterne”, opleeg ved forskningssygeplejerske | haemofili,
Els Haan fra Van Creveldkliniek i Utrecht:

Els Haan var inviteret fra Holland for at forteelle, hvordan landet organiserer sin
hamofilibehandling, og hvordan arbejdet med "comprehensive haemophilia care” — den
helhedsorienterede haemofilibehandling -konkret udmeanter sig pa Van Creveldklinikken i
Utrecht, landet starste haemofiliklinik som hun selv er tilknyttet.

| Holland er der 16 millioner indbyggere og omkring 1600 haemofilipatienter, der alle har
adgang til ubegraenset brug af faktorprodukter. Tidligere blev de hollandske
hamofilipatienter behandlet pa 62 forskellige hospitaler, men siden ar 2000 har landet haft
13 haemofiliklinikker, som tager sig af behandlingen. Der er visse kriterier, som skal
opfyldes for at blive godkendt som haemofiliklinik.

Klinikken skal have mere end ti patienter med sveer haemofili. Den skal have en
haematolog tilknyttet enten for barn eller voksne ligesom en haemofilisygeplejerske.
Klinikken skal have behandlingsplaner for alle patienterne, og i dag er det kun klinikkerne,
som kan fa refunderet udgifter til faktorprodukter. Forbruget af faktorprodukter skal dog
veere minutigst beskrevet og registreret, og oplysningerne skal gemmes i mindst 15 ar.
Klinikkerne skal ogsa tilbyde daggnservice, have et tilstraekkeligt lager af faktorprodukter
liggende og have et "comprehensive care’-team, det vil sige personer inden for alle
relevante faggrupper til at tage sig af patienterne.

Det er dog reelt kun fire af de 13 klinikker, der i dag opfylder alle kriterierne for at veere et
godkendt center, men i lobet af 2011 vil alle centrene modtage besag fra
sundhedsmyndighederne for at se, om flere opfylder alle kriterierne.

Els Haan fortalte ogsa om alle de grupper og foreninger i Holland, der har betydning for
haemofilibehandlingen. Der er blandt andet foreningerne for haemofilipatienter,
hamatologer og heemofilisygeplejersker, som mades tre-fire gange om aret. Sa er der et
netveerk for haemofili, fysioterapeuter og socialarbejdere og forskellige kontaktgrupper for
patientforeningen, behandlerforeningen, sygeplejerskeforeningen, sundhedsministeriet og
laeegemiddelindustrien. Heemofiliplatformen bestar af folk fra sundhedsministeriet,
haematologer, heemofilisygeplejersker og en repraesentant fra leegemiddelindustrien.
Platformen mgdes en til to gange om aret for at diskutere forskellige problemstillinger.

Andre aktarer pa omradet er apotekerne, laegemiddelindustrien, sundhedsinspektionen og
afdelingen for smitsomme sygdomme og kontrol.

Mange fora og mader

Van Creveldklinikken, hvor Els Haan selv arbejder, blev grundlagt i 1964. Klinikken er i
dag er en del af universitetshospitalet i Utrecht og har 980 patienter i behandling. Heraf er
over to tredjedel haeemofili A-patienter. Centret har 30 ansatte. Ansatte som udover
haematologer og sygeplejersker ogsa teeller en genetisk radgiver, en
rehabiliteringsspecialist, ortopaedkirurg, tandleege, fysioterapeut, socialarbejder,
databehandler og forskningspersonale. Heraf otte ph.d.-studerende.



Hver uge afholdes et sakaldt multidisciplineert mgde med relevante fagfolk, som diskuterer
ugens problemstillinger for de voksne haemofilipatienter, mens det samme sker hver
fiortende dag for bgrnepatienterne.

"Maderne omkring de voksne holdes sa ofte, fordi vi har en del aldre patienter med
ledproblemer, som frygter at skulle opereres, og vi mener, at det er meget vigtigt, at alle pa
holdet hjeelper dem til at fa operationen,” fortalte Els Haan.

Derudover afholdes der forskningsmader i forskellige regi bade to gange om ugen og
manedligt, hvor nye studier, og hvilke patienter, der ville vaere egnede til at deltage i dem,
diskuteres.

Klinikken afholder ogsa uddannelsesmgader for forskellige patientgrupper varierende fra en
til fire gange om aret, hvor forskellige temaer, som enten kan veere rejst af patienterne selv
eller personalet, tages op. Og sa samles ledopererede patienter ugentligt i en
swimmingpool, hvor ogsa patienter der star over for en kommende operation inviteres, sa
de kan hgre om de allerede opereredes erfaringer.

Ambulatoriet og ud af huset-aktiviteter

| Van Creveldklinikkens ambulatorium kan man besgge heematologerne fire gange om
ugen, mens ortopaedkirurgen og fysioterapeuten er tilgaengelig for voksne hver anden uge
og for bgrn en gang om maneden. Rehabiliteringsspecialisten kan ogsa besgges hver
anden uge.

Ambulatoriet tilbyder en sakaldt multidisciplinaer barne-karrusel, hvor blederbgrn en gang
om maneden kan mgde en ny specialist. Den genetiske radgiver er tilgaengelig en gang
om ugen, socialarbejderen og sygeplejersken dagligt, og bladninger kan behandles i
dagndrift, sa der er altid en heematolog pa tilkaldevagt.

Klinikkens sygeplejersker bistar ogsa, nar patienten indlaegges pa andre
hospitalsafdelinger. Ifalge Els Haan er det en meget vigtig funktion, for specielt aeldre
bladerpatienter kan optraede vanskeligt, fordi de er meget selvstaendige omkring deres
sygdom. Det kan veere sveert for personalet pa andre afdelinger at forsta, hvor erfarne
bladere egentlig er. Sygeplejerskerne star ogsa for at tage blodprgver og give
faktorprodukter inden operationer, og sa skal de ikke mindst holde gje med
folelsesmaessige problemer hos patienterne.

De er ogsa med til at koordinere studier, skrive journaler, vedligeholde databaser og holde
gje med, at forskerne overholder de europezeiske guidelines for den kvalitetsstandard, der
skal geelde ved udfgrelsen af laegemiddelforsgg, der involverer mennesker.

Sygeplejerskerne har ogsa en del aktiviteter uden for klinikken. Blandet andet med at
uddanne og informere sygeplejersker pa andre hospitaler og i hjemmeplejen. Patienterne
selv og deres pargrende skal ogsa uddannes i behandling af deres sygdom.

Els Haan afsluttede sit oplaeg med at vise et stort hjul, hvor haemofilipatienten star i
midten, mens alle de fagfolk, som patienten har brug for i sin behandling, er listet op rundt
omkring.



"Nogle gange ville jeg @nske, at sundhedsministeriet indsa, hvor kompliceret det egentlig
er at vaere haamofilipatient, og hvor lang tid det kreever at behandle dem. P& ambulatoriet
har du som regel ti minutter til en patient, for du er nadt til at ga til den naeste.
Ambulatoriepatienter tildeles faerre penge, og det er et problem,” sagde Els Haan og
konkluderede, at et comprehensive care team er ngdvendigt for at kunne tage sig af alle
aspekter af haamofili pa ét sted. Det gor det ogsa lettere at se signalerne pa mulige
problemer for patienten pa et tidligt tidspunkt. Og nar flere har tilgang til patienten, kan
man hurtigere komme med lgsninger pa de problemer, der opstar.



